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INTEGRALIDADE DO CUIDADO E A PROMOCAO DA SAUDE DE
UMA CRIANCA COM SINDROME DE EDWARDS: UM ESTUDO DE
CASO

Carvalho, Themis Goretti Moreira Leal de*; PIMENTEL, Gabriella Machado?

Sindrome de Edwards ¢ a segunda trissomia autossOmica mais comum em recém-nascidos.
Somente um pequeno nimero de criangas sobrevive ao primeiro ano de vida, sendo raros os
casos em que sobreviveram até treze, quinze e dezenove anos. A intervengao fisioterapéutica
precoce ¢ fundamental, ainda que nem sempre seja possivel, levando assim a um estilo de vida
ativo, melhorando a capacidade funcional, de forma a minimizar as perdas da capacidade
fisica decorrentes da doenca. O objetivo geral é descrever e analisar a integralidade do
cuidado e a promocdao da saide de uma crianga com Sindrome de Edwards. Para tal
percorremos 0s seguintes objetivos especificos: descrever a experiéncia sobre o viver e
conviver com esta sindrome, relatar a lista de problemas clinicos e fisicos vivenciados, seu
plano de manejo proposto e realizado, promover uma atencdo Fisioterap€utica com acdes de
promocgao, prote¢do tratamento e reabilitagdo, visando um maior ganho funcional e uma
melhora da qualidade de vida. E um estudo observacional exploratorio, um estudo de caso
individual, descritivo e longitudinal. A amostra foi constituida por um menino portador da
Sindrome de Edwards, procedente da Clinica de Fisioterapia Tupancireta Ltda., da cidade de
Tupanciretd/RS. Crian¢a com sete anos de idade, género masculino, branco. As caracteristicas
da sindrome sdo visiveis, entre elas 0 ADNPM (atraso de desenvolvimento neuropsicomotor),
pescogo curto, cranio maior que o usual, pavilhdes auriculares displasicos e de implantacao
baixa, degluti¢do prejudicada, mobilidade fisica prejudicada, padrdo respiratério ineficaz,
maos fletidas com a sobreposicao dos dedos, escoliose, entre outros. Durante sua vida, teve
diversas internacdes hospitalares, realizando tratamento constante com uma equipe
multidisciplinar, pelo Sistema Unico de Saude (SUS). Atribuimos suas conquistas ¢ melhoras
com a constante busca de uma assisténcia ampliada, transformadora, centrada no individuo
com participa¢ao da familia, na qual o fisioterapeuta e sua interven¢do foram decisivos no
alcance de melhora e/ou estabilizagdo terap€utica. O portador da Sindrome de Edwards
precisa antes de qualquer coisa pertencer a sociedade, ser parte integrante e respeitado em suas
limitagdes e alcances, sendo que a integralidade do cuidado e a promog¢ao da saude devem ser
o proprio caminho que vai transformando e construindo algo melhor, no qual a intervencdo
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do fisioterapeuta com a interacao dos pais contribui para manter a capacidade funcional, além
de proporcionar bem estar e melhor qualidade de vida.



